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Paakirjoitus | Ledare

Valoa tulevaan vuoteen

Vuoden viimeinen Epilepsialehti on ilmes-
tynyt. Nyt on hyva hetki pysahtya. Tana
vuonna pysahdys on monille meista erityi-
sen tarpeellinen. Uutiset tayttyvét tapah-
tumista, jotka herattdvat epavarmuutta,
turvattomuutta ja pelkoa. Moni meista kan-
taa mukanaan huolta terveydesta, jaksa-
misesta, yksindisyydestd ja taloudellisesta
toimeentulosta. Emme voi poistaa kaikkia
huolia ja vaikeuksia, mutta voimme valita,
miten katsomme maailmaa. Voimme valita
ystavallisyyden, myotatunnon, rohkeuden
ja ennen kaikkea toivon.
Epilepsiayhteisdmme on paikka, jossa
saa olla oma itsensa, eika tarvitse olla yk-
sin. Epilepsialehden liitteena on kurssi-
esitteemme, josta l6ydat tulevan vuoden

kurssimme erilaisissa eldmantilanteissa
oleville. Myds verkkosivuillamme epilepsia.fi
on tietoa monista ajankohtaisista tapahtu-
mista, joihin kannattaa osallistua. Tutustu
ja tule mukaan! Voimavaroja on tarkea 0y-
téda myos arjen pienista hetkista. Kuppi tee-
ta, musiikin kuuntelu, kdvely luonnossa tai
sanaristikon tayttaminen voi tuoda arkeen
kaivatun hengahdystauon. Millaiset hetket
tuovat sinun arkeesi hyvaa mielta?

Uusi vuosi, uusi suunta

Olemme kuulleet kohderyhmiamme laa-
jasti syksyn aikana. Kohderyhmiemme an-
taman palautteen perusteella olemme pai-
vittdneet toimintamme pitkan aikavalin
tavoitteita ja painopisteita. Se ei tarkoita,

etta kaikki vanha unohtuisi, mutta se antaa
tilaa uudistumiselle. Epilepsialiitto esittaa
uudet pitkan aikavalin tavoitteet, painopis-
teet ja toimenpiteet niiden saavuttamisek-
si liittokokouksessa Helsingissa 25.4.2026.
Epilepsialiiton liittokokouksessa on edus-
tusoikeus kaikilla epilepsiayhdistyksilla,
jotka valitsevat edustajansa kokoukseen.
Meilla kaikilla on kyky néhda toivoa ja
mahdollisuuksia sielld, missa se on viela
piilossa. Meilla on yhteys toisiimme ja se
on yksi suurimmista voimavaroistamme.

Kiitos tasta vuodesta,
Virpi Tarkiainen
toiminnanjohtaja

Ljus for det kommande aret

Arets sista Epilepsitidning ar ute. Nu ar det
en bra stund att stanna upp. | ar ar en paus
sarskilt viktig for manga av oss. Nyhetsflo-
det fylls av handelser som vacker osdker-
het, otrygghet och radsla. Manga av oss
bar med sig en oro 6ver hélsa, ork, ensam-
het och att klara sig ekonomiskt. Vi kan inte
bli av med alla orosmoment och svarighe-
ter, men vi kan valja hur vi ser pa vérlden.
Vi kan valja vanlighet, medkansla, mod och
framfor allt hopp.

Epilepsigemenskapen ar ett stalle dar
man kan vara sig sjalv och man behover
inte vara ensam. Som bilaga till Epilepsitid-
ningen foljer var kursbroschyr, dar du hittar
vara kurser for personer i olika livssituatio-
ner. Webbplatsen epilepsia.fi erbjuder ock-

www.epilepsia.fi

sd information om manga aktuella evene-
mang som det [6nar sig att delta i. Ta del av
dem och hang med! Det ar viktigt att man
hittar resurser dven i vardagens sma stun-
der. Ta en kopp te, lyssna pa musik, ga i
naturen eller fylli ett korsord for att ta en
efterlangtad paus i vardagen. Vilka stun-
der far dig att kdnna dig val till mods i var-
dagen?

Ett nytt ar, en ny riktning

Vi har varit lyhorda for vara malgrupper un-
der hosten. Baserat pa den respons som
malgrupperna har gett har vi uppdaterat
verksamheten langsiktiga mal och tyngd-
punkter. Det betyder inte att vi skulle lam-
na allt det gamla men det ger utrymme for

epilepsialiitto@epilepsia.fi

en fornyelse. Epilepsiférbundet presenterar
sina nya langsiktiga mal, tyngdpunkter och
atgarder for att nd dessa vid forbundsmo-
tet i Helsingfors 25.4.2026. Alla epilepsifor-
eningar har representationsratt vid Epilep-
siforbundets férbundsméte och de valjer
sina representanter till motet.

Vi har alla formagan att de hopp och moj-
ligheter dar dessa annu ar dolda. Vi har en
kontakt med varandra och det &r en av véra
storsta resurser.

Tack fori ar,
Virpi Tarkiainen
verksamhetsledare
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-pilepsiaa sairastavat inmiset
Konhtaavat esteita osallisuuden
toteutumisessa

Ita-Suomen yliopiston Hyvinvointioikeuden keskuksessa tehdaan tutkimusta
epilepsiaa sairastavien hyvinvoinnista ja oikeuksien toteutumisesta. Vuonna
2023 haastateltiin kahtakymmentakuutta epilepsiaa sairastavaa ihmista.
Epilepsialendessa on aiemmin kirjoitettu arjen ongelmiin, ajokieltoon ja
parisuhteisiin liittyvista tutkimustuloksista. Uusimmassa tutkimuksessa
tarkastellaan esteitd, jotka heikentavat osallisuuden toteutumista omassa
elamassa ja yhteiskunnassa.

Osallisuus ja sen esteet

Osallisuus on monien tekijoiden summa,
joka ilmenee merkityksellisyytena omassa
elamassa, yhteisoissa ja yhteiskunnassa.
Se syntyy mahdollisuudesta elaa oman-
nakoista elamaa seka kuulumisesta itselle
tarkeisiin ryhmiin ja yhteisoihin. Paasy
palveluihin, tietoon ja vaikkapa vapaa-ajan
toimintaan rakentavat osallisuutta. Koke-
mus osallisuudesta edistaa hyvinvointia.

Epilepsiaa sairastavat ihmiset kohtaa-
vat osallisuuden esteita arkipdivaisessa
elamassdan. Ne voivat ilmetd esimerkiksi
hankaluutena saada kuljetuspalveluita tai
syrjivind asenteina. Esteet heikentdvat osal-
lisuutta ja niitd on pyrittdva poistamaan,
sillé osallisuus kuuluu kaikille tasavertai-
sesti. Siihen sisaltyy se, ettd apua ja tukea
tarvitsevia autetaan paasemaan samalle
viivalle muiden kanssa.

Erds haastateltava toteaa: "Mind en oo
sairas, mutta mind en oo tdysin terve.”
Tama kuvaa sita, etta epilepsia itsessaan
saattaa toisinaan luoda esteita. Joskus taas
ymparoivat ihmiset ja yhteisot rakentavat
esteitd. Tamankaltaiset esteet syntyvat
monesti syrjivista ja eriarvoistavista asen-

teista ja kdytannoista. "Kylld silld on sem-
moinen liiallinen vahva se stigma edelleen.”
Taustalla on usein ymmartamattomyytta ja
tiedon puutetta. Epilepsiaa sairastavien
kokemukset osoittavat, etta syrjinta ja eri-
arvoinen kohtelu myo6tavaikuttavat muiden
elamaa hankaloittavien esteiden muodos-
tumiseen.

Sosiaali- ja terveyspalveluissa
on puutteita
Diagnoosin saaminen ei aina ole itsestdan
selvaa, vaan toisilla diagnoosin saaminen
voi kestda kauankin. Yksi selittava tekija on
se, ettd epilepsian oirekirjo ei ole tuttu kai-
kille terveydenhuollossa tyoskenteleville.
Tama on jo itsessaan este, silld diagnoosin
odottaminen samalla oireista karsien voi
estaa esimerkiksi koulutukseen, tychon tai
vapaa-ajan aktiviteetteihin osallistumista.
Kun diagnoosi on selvilld, monet suh-
tautuvat myonteisesti saamiinsa terveys-
palveluihin. Sen sijaan sairauden vaikutuk-
set psyykkiseen tai sosiaaliseen terveyteen
tunnistetaan tutkimukseen osallistuneiden
mukaan terveydenhuollossa vaihtelevasti.
Tama johtaa siihen, ettd esimerkiksi tarvet-

ta mielenterveyspalveluille tai henkild-
kohtaisille avustajalle ei aina tunnisteta.
Epilepsiaa sairastava voi jaada vaille tarvit-
semaansa tukea sosiaali- ja terveyspalve-
luissa. "Ku ei aina ndistd kaikista edes tiié
mitédn, et mitd palvelua saisit, mikd oikeus
sulla on saaha jotain palveluu.”

Kulkemisen ongelmat ovat
kokonaisvaltainen este

Yksi kaikista eniten eldmaa hankaloittavis-
ta esteista liittyy kulkemiseen. Autolla aja-
misen lisdksi kulkemisen esteitd kohdataan
kuljetuspalveluiden saamisessa. Epilep-
sia voi vaikeuttaa my0s kavelya ja pyorailya
seka julkisen liikenteen kayttamista.

Jos kohtaukset ovat toistuvia ja rajuja,
ajokortittomuuteen suhtaudutaan haas-
tattelujen mukaan ymmartavaisesti. Jos
kohtauksia sen sijaan ilmenee harvoin,
ajokielto koetaan kohtuuttomaksi ja epa-
oikeudenmukaiseksi. Sitd koskevaa sdan-
telya pidetaan joustamattomana. "Mua ei
mikédn muu ota pddhdn, ku toi ajokortin
puuttuminen, ihan rehellisesti sanottuna.”

Henkilokohtainen avustaja tai kuljetus-
palvelut poistaisivat monia kulkemiseen
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liittyvia ongelmia, mutta niiden saaminen
on valilld vaikeaa ja joissain tapauksissa
jopa mahdotonta. Tama johtuu ainakin sii-
ta, ettd epilepsiaa sairastavien tuen tarpei-
ta ei aina tunnisteta. Hyvinvointialueiden
niukka taloudellinen tilanne saattaa johtaa
tiukkaan harkintaan kuljetuspalveluiden
myontamisessa.

Kulkemisessa on kyse liikkumisen lisak-
si esimerkiksi tydmahdollisuuksista ja sita
kautta toimeentulosta. Lisaksi kulkemiseen
liittyvat ongelmat voivat vaikuttaa kieltei-
selld tavalla vapaa-aikaan, sosiaalisiin suh-
teisiin ja perhe-elamaan. "Huonojen liiken-
neyhteyksien varrella kun asuu ja ajokortti
otetaan pois, niin se ensinnékin rajaa aika
paljon sitd, ettd sd oot koko ajan jonkun
avun tarpeessa kulkemisen suhteen.”

Koulutuksessa ja tyoelamassa
kohdataan syrjintaa
Epilepsiaa sairastavat kohtaavat syrjintaa
ja epaasiallista kdytosta niin koulutukses-
sa kuin tydelamassa. Ulkopuolelle jaami-
nen on monille tuttu kokemus: "mut pan-
tiin sivuun sen sairauden takia”. Usein tama
liittyy esimerkiksi siihen, etta epilepsiaa
sairastavan ajatellaan olevan sairautensa
vuoksi kyvyton suoriutumaan opiskelu- tai
tyotehtavista. Taustalla voi olla myds sai-
rauteen liittyvaa pelkoa tai ennakkoluuloja.
Pahimmillaan opinnot venyvat tai keskeyty-
vat ja tyopaikat jadvat saamatta epilepsias-
ta johtuvan syrjinnan vuoksi.
Haastateltavilla on paljon nakemyksia
siitd, miten opiskelua ja tyossakayntia voi-
si tukea. Opinnoissa lisdajan saaminen ko-
keisiin tai opiskeluajan pidentdminen esi-
merkiksi kolmesta vuodesta neljaan voi
edesauttaa valmistumista. Tyoeldmassa
puolestaan osa-aikainen tyoskentely tai
yotyon valttaminen ovat esimerkkeja sai-
rauden aiheuttamien esteiden poistami-
sesta. Tamankaltaisen mukauttamisen saa-
minen ei ole itsestdan selvaa, vaan melko
sattumanvaraista.

Osallisuutta vahvistavat
kokemukset
Esteista huolimatta monilla on myos hyvia,
osallisuutta vahvistavia kokemuksia. Useil-
la haastateltavilla oma aktiivisuus ja asen-
noituminen ruokkivat merkityksellisyyden
ja kuuluvuuden kokemuksia. My0ds kanssa-
ihmisten suhtautumisella on merkitysta.
Mahdollisuus opiskeluun, tdiden tekemi-
seen ja mielekkddseen vapaa-aikaan seka
laheiset ihmissuhteet vahvistavat kuulumi-

www.epilepsia.fi o

sen ja merkityksellisyyden tunnetta. "Koen,
ettd eldn hyvinkin itseni ndkéistd eldmdd.
Oon mukana niissd asioissa, joita kohtaan
koen kiinnostusta ja paloa.”

Yhtenad tarkedna osallisuutta lujittavana
tekijana haastateltavat korostivat mahdol-
lisuutta osallistua Epilepsialiiton ja paikal-
lisyhdistysten toimintaan. Ne tarjoavat ver-
taistuen, tiedon saamisen ja jakamisen,
vaikuttamisen sekd vapaaehtoistyén mah-
dollisuuksia. "Niitd reittejé on l6ytynyt hir-
veesti uusiakin ihmissuhteita ja tmmadsid
tosi tdrkeitd ystévyyssuhteita.”

Osallisuuden toteutuminen ei voi kuiten-
kaan olla ainoastaan oman toiminnan
varassa. Tama on suhteeton oletus erityi-
sesti kaikista haavoittuvimmassa asemassa
oleville, joita tulisi tukea tasavertaisuuden
toteuttamiseksi.

Epilepsiaa sairastavien
asiantuntijuus kayttoon
Osallisuuden kokemus omassa elamassa
ja yhteiskunnallinen osallistuminen kuulu-

epilepsialiitto@epilepsia.fi

vat kaikille. Epilepsiaa sairastavilla ihmisilla
on monenlaisia osallisuuden esteita, joista
monet ovat rakenteellisia. Tallainen tilan-
ne on syrjiva, ja osallisuuden toteutuminen
vaatii syrjinnan ja eriarvoisen kohtelun kit-
kemista. Sita varten tarvitaan tietoa, ym-
marrysta ja tukea. “"Meiddn héntdd ei
kukaan muu nosta, kuin me itse. Ja yrite-
tddn jakaa sitd tietoa muille, jotka meité
eivétymmdrrd.”

Niin julkisten kuin yksityisten palvelun-
tarjoajien ja tyonantajien on ymmarrettava
paremmin epilepsian moninainen oirekir-
jo. Kun tuen tarpeet paikannetaan, voidaan
palveluita ja tukea tarjota mukautetusti ja
tarveperusteisesti.

Osallisuus on vapautta eldd omannakdis-
tdan elamaa. Tarvitaan kokemusta siita,
etta voi vaikuttaa itsedan ja elamaansa
koskeviin asioihin. Epilepsiaa sairastavat
ihmiset ovat moninainen joukko, ja kukin
on oman eldmansa ja kykyjensa paras
asiantuntija. Sitd on pidettava lahtokohta-
na osallisuuden esteiden purkamiselle. B



TEEMAVUOSI: EPILEPSIAN HYVA HOITO

Teksti: Johanna Annunen, LT, neurologian el, Neurologia, Neurokeskus, Oulun yliopistollinen sairaala
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Mielialamuutokset ja
epilepsia aikuisilla

Epilepsiaan liittyy taipumus toistuviin epileptisiin kohtauksiin, mutta epilepsiaan
voi liittya myos mielialaoireita. Mielialaoireiden mielletaan usein liittyvan
laakehoitoon, vaikka taustalla on usein monien tekijoiden yhteisvaikutus:
aivosairaus, hoito ja el@amantilanne. Pitkdaikaissairauden toteaminen on itsessaan

haaste mielenterveydelle.

hteys epilepsian ja mielialaoireiden
Yvélillé on tunnettu. Kohtauksien (3hto-

kohtana oleva aivoalue voi vaikuttaa
tunteiden saatelyyn. Esimerkkina tasta on
ohimolohkoepilepsia, johon voi liittyd ma-
sentuneisuutta ja ahdistuneisuutta. Aivo-
muutokset epilepsian taustalla voivat vai-
kuttaa samoihin hermoverkkoihin, jotka
sadtelevat mielialaa.

Pitkaaikainen sairastuminen ja ennakoi-
mattomat kohtaukset sekd mahdollinen
sosiaalinen rajoittuminen voivat myds lisata
mielialaoireiden riskia. Epilepsia voi vaikut-
taa ihmissuhteisiin, tydhon ja arjen itsenai-
syyteen ja heijastua tata kautta vaajaamat-

ta mielialaan eri henkiloilla eri tavoin. Myos
sairauden ennakoimattomuus voi aiheuttaa
turvattomuuden tunnetta. Mielialaoireisiin,
niiden laajuuteen ja voimakkuuteen vaikut-
tavat vahvasti kunkin henkilon yksil6lliset
taustatekijat ja kyky kasitella omia tunteita.
Laheisten reagointi ja tuki voivat joko
kohentaa tai heikentaa mielialaa.

Epilepsiaan liittyvat mieliala-
oireet ja niiden ilmeneminen
Yleisimpia epilepsiaan liittyvia mielialaoi-
reita ovat masennus, ahdistuneisuus, ar-
tyneisyys ja tunneherkkyys. Masennus on
yleisin mielialaoire epilepsiassa. Jos esil-
le tulee jatkuvaa alakuloisuutta, energian
puutetta, toivottomuutta tai mielenkiinnon
menetysta esimerkiksi aiemmin tarkedan
harrastukseen tai sosiaaliseen kanssakay-
miseen, on syytd epdilla masentuneisuutta
ndiden oireiden taustalla. Masennusoireita
voidaan todeta jo ennen epilepsian diagno-
sointia, diagnosoinnin yhteydessa tai sen
jalkeen. Ahdistuneisuus voi tulla esille pel-
kotiloina, poikkeavana jannittyneisyytena
ja kehollisina tuntemuksina. Voi olla pelkoa
kohtauksista, toimintakyvyn tai ajokyvyn
menetyksesta. Huolet vievat ajatuksista
leijonanosan. Kodin ulkopuolella liilkkumi-
nen voi tuntua turvattomalta. Myds koh-
tauksiin ja laakityksiin voi joskus liittya jat-

kuvaa tai ajoittain esiintyvaa artyneisyytta
ja tunneherkkyytta.

Mielialaoireet voivat esiintya kohtauksiin
liittyen joko ennen tai jalkeen kohtauksen
tai kohtauksen aikana. Ennen kohtausta voi
tulla masennuksen kaltaisia tunteita, ahdis-
tuneisuutta, artyneisyytta. Epilepsiaa sai-
rastava henkild voi kokea kohtauksen
aikana akillista pelkoa, mutta toisaalta
euforisiakin eli voimakkaita hyvanolon
tunteita. Kohtauksen jalkeen vasymyksen
ja sekavuuden ohella voi olla ahdistunei-
suutta. Kohtauksen jalkeiset masennusoi-
reet voivat kestda tunteja tai jopa paivia.
Joskus kohtaukseen voi liittya psykoosi-
tasoisia oireita joko kohtauksen aikana tai
taman jalkeen.

Osa epilepsialaakkeista voi aiheuttaa
psyykkisia haittoja kuten masentuneisuutta
ja ahdistuneisuutta. Jos epilepsiaa sairasta-
valla on ennestdan tiedossa olevia psyykki-
sid ongelmia tai aiemmasta lddkkeestd on
tullut psyykkisia haittoja, pyritdan jatkossa
valttdmaan naita lddkkeita. Osaa epilepsia-
laakkeista voidaan kayttaa mielialaoireiden
hoitoon. Epilepsialdakitysta aloitettaessa
tai vaihdettaessa on herkasti otettava yh-
teytta hoitotahoon, jos uuden laakkeen
aloituksen jalkeen ilmenee mielialamuu-
toksia tai itsetuhoajatuksia tai -kdyttayty-
mista.
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Mielialaoireiden tunnistaminen ja
hoitaminen ovat oleellinen osa hoitoa.

Epilepsiaa sairastavan kehitysvammaisen
henkilén mielialaoireiden arviointi on vaati-
vaa naiden oireiden monien taustatekijoiden
vuoksi. Léhes puolella kehitysvammaisista
esiintyy mielenterveyden ja kayttaytymisen
hairioita. Voi olla haasteellista erottaa, mika
mielialaoire liittyy epilepsiakohtaukseen
kaytoshairion sijaan. Mielialaoireiden hoi-
don perustana ovat yleiset hoitoperiaatteet,
mutta on myos otettava huomioon kehitys-
vammaisuuteen liittyvat mahdolliset muut
sairaudet ja niiden ladkehoito.

Epilepsian hyva hoito johtaa
usein parempaan mielialaan
Mielialaoireiden toteaminen ja hoito kuu-
luvat ammattilaisille niin perusterveyden-
huollossa (neuvola, kouluterveydenhuol-

to ja ty6terveyshuolto mukaan lukien) kuin
erikoissairaanhoidossa. Psykiatrin arvio-
ta tarvitaan kunkin epilepsiaa sairastavan
mielialaoireiden vaikeusaste huomioiden.
Valtakunnallisella tasolla hoitopolkujen
muoto vaihtelee, mutta yhteistd ndiden
valilla on, ettd yhteistyo eri hoitotahojen
valilla on tarkeaa.

Mielialaoireiden tunnistaminen ja hoita-
minen ovat oleellinen osa hoitoa. Mieliala-
oireiden hyva hoito voi myos parantaa epi-
lepsian hallintaa ja elamanlaatua ja sama
voidaan todeta myos toiseen suuntaan:
epilepsian hyva hoito johtaa usein parem-
paan mielialaan. Masennus ja ahdistus
hoidetaan paasaantoisesti samoilla peri-
aatteilla kuin muutenkin. Psykoterapia,
laakehoito huomioiden kaytossa oleva epi-

lepsialaakitys ja arjen tuki ovat mieliala-
oireiden hoidon kulmakivet. Tarkea hoitoa
tukeva tekija on pitkaaikainen ammattilai-
sen ja potilaan hoitosuhde. Epilepsiaa sai-
rastavan henkilon lisaksi hanen perheensa
ja lahipiirinsa jaksamista on tuettava.

Mielialaoireet kannattaa

ottaa puheeksi

Epilepsiaa sairastavan henkilon on hyva
tuoda omat mielialaoireet esille ja kasitella
ndita yhdessa ammattilaisen kanssa, kos-
ka oikea-aikaisella tuella voidaan valttya
pitkaaikaisilta ongelmilta. Mielialaoireiden
tunnistaminen, vertaistuki ja keskustelua-
pu voivat olla riittavia keinoja naiden oirei-
den hallinnassa. Ladkehoito ei ole aina valt-
tamatonta. Mielialaoireiden hoidossa myos
mielenterveyden tavanomaiset tuet kan-
nattaa aina ottaa kaytt6on. Monipuolinen ja
riittdva ravinto, lepo ja uni tukevat niin epi-
lepsian kuin mielialaoireiden hoitoa. Mieli-
alaa tukevat myos paivittainen liikunta, tur-
valliset ihmissuhteet ja harrastaminen seka
yhdesséolo. ®

www.epilepsia.fi

epilepsialiitto@epilepsia.fi



VERTAINEN TAVATTAVISSA

Teksti: Mari Sydanmaanlakka
Kuva: Mari Parkaksen kotialbumi

PTalla hetkella olen

aika tyhja

kaivo”

- sopeutumista uuteen arkeen

Kokkolalainen koulukuraattori ja
kahden lapsen aiti Mari Parkas
sairastui noin vuosi sitten aivoinfarktin
seurauksena. Sita ennen hanta
hoidettiin oikean kaulavaltimon
dissekaation eli repeytyman vuoksi,
josta infarkti juontui. Mari kokee
olevansa valitilassa. Seisovansa
pysakilla katsomassa, kun toisten
eléamanjunat matkaavat ohitse.

vield kesken. Aiheet, jotka eivat ole olleet osa Marin arkea ovat
vasta l0ytymassa ja etsiskelevat paikkaansa.
- Heippa, Mari! Kiitos, kun suostuit haastateltavaksi.
- Kiitos, mietin yhteytta ottaessani kannattaako tama, kun olen
niin tuore tapaus.
- Ymmarran tdysin. Sopeutumisvaiheessa voi olla aika hukassa ja
kysymyskasa alkaa vasta kasvaa.

Sopeutuminen uuteen eldmaan ja sen tuomiin haasteisiin on

Kun alkaa tapahtua

- Kerrotko, miten viimeisin vuotesi on mennyt kaikessa uuteen
totuttelussa ja hieman siitd kaaresta, miten olet voinut infarktin jal-
keen?

- Viime vuoden syyskuussa laitoin aamulla lapset alakouluun ja
oloni oli vasynyt. Edellinen paiva meni jotenkin ihan sumussa, uu-
puneena. Aamu oli kummallinen. Silmé&n takana oli kumma kipu ja
parinsadan metrin paasta kotoa pyoraily alkoi olemaan hapuilevaa.
Pyorakatoksen alle paastyani nousin ja valahdin maahan. Sain aivo-
infarktin ja toinen puoli halvaantui, en kyennyt toimimaan. Onneksi

Mari Parkas on saanut epilepsiadiagnoosin vasta hiljattain. Sopeutu-
minen uuteen arkeen vie vield aikaa.

tyokaveri tuli pian paikalle ja soitti heti 112, silla naki selkeét aivo-
halvausoireet. Toinen puoli naamasta roikkui ja sossétin. Suu oli
kuin puudutettu. Ensihoitajien saapuessa olin aika luonteikas, kun
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”Kaipaan entistd Maria ja niita
asioita, mihin han pystyi.”

kyselivat, olenko humalassa ja halusin kavelld. ”En mina ole huma-
lassa ja kavelen nyt jumalauta t6ihin” sanoin. Tyokaveria kai nolot-
ti, kun kertoi hoitajille minun olevan ihan kunnon ihminen ja vie-
reisen koulun kuraattori. Toinen ensihoitajista sanoikin: "Rouva on
hyvd ja lahtee toihin”. Lasahdin hanen kasivarsilleen, silld toinen
puoleni oli poissa pelista. Siitd minut vietiin Keski-Pohjanmaan
keskussairaalaan liuotushoitoon. Olin siella puolessa tunnissa. Aika
on aivoverenkiertohairidepailyssa kriittinen tekija hengissa sailymi-
seen.

Uuteen alkuun, uskoisin

- Tuon jalkeen vietin rattoisat nelja kuukautta sairaalassa ja opet-
telin kdvelemaan ja kdyttamaan kehoani uudelleen. Muistamaan
asioita. Osa sdilomuistista on tuhoutunut ja ldhimuisti on laaduton.
Mina olin muisti ja nyt nolottaa tormata tutun nakoiseen ihmiseen

- onkohan han tuttu vain telkkarista ja minka niminen? Minua rai-
vostutti olla siella. Kaikki oli niin selkeda eldmadssa ja siten tuli tallai-
nen moska niskaan. Kuntouduin kuitenkin niin, etta paasin kotiin.
En osaa vield kunnolla sanoittaa kokemusta. Tunteet ovat levallaan.
Ajattelin tuolloin, etta ajokortti, joka lahti infarktin takia, olisi ehka
tulossa takaisin. Vasemmalla puolella oli ollut niin sanottuja sokeita
kohtia ja ne olivat kadonneet.

Kaikki on koko ajan uutta alkua tai uuden alun odotusta talla
pysakilla, missa muiden ihmisten elamat vilahtavat ohitse kaikki-
ne osasineen. Kuntouduin hyvin ja ndkéhairiot sallivat minun ottaa
osaa ajokokeeseen, jossa ajelin ympdriinsa kaupunkia muutaman
tunnin. Sain ajoluvan! Ja valitettavasti myds paahanpiston, etta nyt
on selvitty tasta ja ajelen autollani takaisin kotiin elaman muka-
ville uomille.

Outoja tuntemuksia

- Olin saanut takaisin osan itseéni ja paasin lilkkkumaan itsenaises-
ti autolla. Olin jo niin valmis kaikkeen, paitsi siihen, mitd tapahtui
sen jalkeen, kun kavin tyopaikallani juttelemassa mahdollisesta t6i-
hin paluusta syksylla. Esimieheni kertoi jalkeenpdin minun vaikut-
taneen jotenkin tavallisesta poikkeavalta lahtiessani. Kun han kat-
soi ikkunasta ulos, naki han minun kouristavan pihamaalla. Tuo oli
elamani ensimmainen epilepsiakohtaus. Ambulanssi vei minut jal-
leen sairaalan paivystykseen, jossa minulle annettiin ensiapulaake.
Kohtaus ei malttanut lopettaa ilman. Olin sekavassa tilassa, kun ha-
vahduin sairaalassa. Yritin parhaani muistella, mita tapahtui ennen
kohtausta. Toisessa kddessani tuntui pistelya, véahan kuin sanotaan,
voimakasta suremista, puutumisen tunnetta. Nykyaan kun tallaisia
tuntemuksia tulee, menen heti sohvalle, koska ne ovat selked aura
eli ennakko-oire. Paivystyksesta lahdin epilepsialaakityksen kanssa.
Epilepsiaan sairastuu noin 5-30 prosenttia aivoverenkiertohairion
saaneista ja mina saatoin olla nyt yksi heista. Ja olinhan mina, kun
sain sen toisenkin kohtauksen, jolloin diagnoosi oli satavarma.

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

Paikallisalkuinen epilepsia prosessoitavana
- Sain sen toisen kohtauksen kaksi viikkoa sitten.

- Kaksi viikkoa sitten! Olet rohkea, kun uskallat heti tulla kerto-
maan kokemuksistasi. Tdma on todella hienoa. Rohkaisee varmasti
muitakin vasta diagnoosin saaneita olemaan avoimina.

- Toivottavasti. Mietin kylla, mihin olen itseni nyt téssa tilassa
laittamassa. Mutta saan valtavasti voimaa tasta, vertaisuudesta. Tuo
toinen kohtaus toi [ddkenoston ja sivuoireet voimistuvat. Otan laak-
keet aamuin illoin ja menen lepadamaan, silla ne vasyttavat hirveas-
ti. Kesalla join aamukahvin pihalla perhosten ja sudenkorentojen
kanssa. Ladkkeenoton jdlkeen jdin sinne nukkumaan toviksi, kun-
nes herdsin uudestaan ja menin aamupalalle. Illalla ajoitan laak-
keenottamisen niin, ettei tarvitse kontallaan menna sankyyn.

- Kun kohtaus on ohi, kehoni on todella spastinen ja harmittaa,
kun auraoireita valittava kasi jaa ihan nyrkkiin. Haluaisin soittaa
pianoa, mutta tarvitsen siihen kaksi katta. On paljon totuteltavaa.
Haluaisin vaikka mita ja on hankalaa hyvéksyd, miten paljosta olen
joutunut luopumaan. Kaipaan entista Maria ja niita asioita, mihin
han pystyi. Eniten toivoisin itselleni kasvua rohkeudessa olla itse-
ndinen ja litkkua yksin, silld koen, ettd tdima kokemus on vienyt sen.
Kayn mina allasterapiassa ja olen joka paiva liikkeelld ihmisten pa-
rissa. Kotona en uskalla olla pitkdan yksin. Suoritan paivani niin,
etta olen paljon kirjastossa, kahviloissa ja paikoissa, joissa on ihmi-
sid. On myos niin, etten osaa olla paikoillani ja sairauslomalla hain
opiskelemaan, jos en enaa voi toimia kuraattorina. Sain toukokuus-
sa kutsun paasykokeisiin ja kesdakuussa iloisen sahkopostin, jossa
minut toivotettiin tervetulleeksi opiskelemaan ylempaa ammatti-
korkeakoulututkintoa. Pohdimme hetken yhdessa, oliko nain tar-
koitettu.

- Talla hetkelld olen aika tyhja kaivo. En tiedd, miten mieleni suh-
tautuisi seuraavaan mahdolliseen kohtaukseen. Mina pelkaan ja
lapset my0s, mies ei ndyta pelkdavan. Olen ihan keskenerdinen ja
keskella tatd myllya. Ajatuksia on paljon. Olen katkerakin, silla mie-
tin, ettd maailma on tdynna ikdvia ja pahoja tyyppeja, miksi minua
pitda koetella. Kokemus sukulaisen hautajaisista jai tuntuvana mie-
leen. Kappelissa katsoin arkkua ja kuvittelin itseni sinne. Olen elos-
sa ja ajattelin, ettd jos olisin silloin kadonnut, kun kolmasti oli mah-
dollisuus. Itkin kuollutta sukulaista ja itkin niin paljon my®ds sita,
mitd mina menetin. Mielessani kai hautasin vanhan minani.

Sain paljon voimaa eradstd Maaret Kallion kirjasta ja sen yksi
lause jdi elamaan mieleeni. "Nyt on ndin.” l

”Kaikki on koko ajan uutta alkua tai
uuden alun odotusta talla pysakilld,
missd muiden ihmisten elamat
vilahtavat ohitse kaikkine
osasineen.”
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Teksti: Vesa Keinonen

Epilepsia on luultua yleisempi
otsa-ohimolohkorappeumia sairastavilla

Epilepsia liittyy moniin aivosairauksiin. Uuden tutkimuksen mukaan epilepsia
liittyy yhtena oireena otsa-ohimolohkorappeumaan aikaisemmin luultua
useammin. Epilepsia voi ilmeta ihmisella jopa kymmenen vuotta ennen
muistisairauden diagnoosia. Epilepsian tunnistaminen on tarkeaa, koska sen
hoito voi parantaa potilaiden toimintakykya ja elamanlaatua.

ansallisen Neurokeskuksen koordi-
Knoima [td-Suomen yliopiston ja Oulun

yliopiston suurhanke on selvittanyt
epilepsian esiintyvyytta otsa-ohimolohko-
rappeumaa eli frontotemporaalista demen-
tiaa (FTD) sairastavilla.

Kyseessa on eteneva aivoja rappeuttava
sairaus, joka vaikuttaa erityisesti aivojen
otsalohkoihin ja ohimolohkoihin.

Apulaisprofessori Eino Soljen vetdmaés-
sa hankkeessa on mukana Ita-Suomen
yliopiston vaitoskirjatutkija Annemari
Kilpeldinen. Lisaksi han tyoskentelee
Kuopion yliopistollisen sairaalan Neuro-
keskuksen erikoisladkarina.

Kilpeldinen kertoo, etta tutkimuksessa
analysoitiin Kuopion ja Oulun yliopistollis-
ten sairaaloiden potilastietoja vuosilta
2010-2021.

- Kaikkiaan 12 490 potilaan sairausker-
tomuksista tunnistettiin 245 FTD-potilas-
ta sekd 1 326 Alzheimerin tautia sairastavaa.
Epilepsian yleisyytta tarkasteltiin heidan
lisdkseen terveilld verrokeilla.

Kaksi paatulosta

Kilpeldisen mukaan tutkimuksesta on sel-
vinnyt kaksi merkittavaa asiaa. Ensinnakin
epilepsiaa nayttaisi esiintyvan enemman
FTD-potilailla kuin esimerkiksi Alzheimerin
tautia sairastavilla.

- Tama on uusi tieto, koska Alzheimerin
taudin ja epilepsian yhteytta on pidetty to-
della vahvana. Ja vastaavasti yhteytta otsa-
ohimolohkorappeumiin taas heikompana ja
siitd ei ole ollut aiemmin kattavia arvioita.

Toinen mielenkiintoinen tulos on se,
miten varhain epilepsian esiintyvyys lahti
nousuun FTD-potilailla verrattuna terveisiin
verrokkeihin. Tutkimuksessa esiintyvyytta
arvioitiin useissa aikapisteissa kymmenesta
vuodesta ennen muistisairauden diagnoo-
sia aina viiteen vuoteen sen jalkeen.

Havaittiin, etta epilepsiaa on esiintynyt
enemman FTD-potilailla jo kymmenkunta
vuotta ennen kuin varsinainen muisti-
sairaus puhkeaa.

- Tama on kiinnostava nakokulma. Se
herattaa myos ajatuksia siitd, onko sairauk-
sien mekanismeissa tiettyja yhtalaisyyksia
jo varhain, tutkija toteaa.

Epilepsian ja FTD:n yhteys

voi vaikuttaa tulevaisuuden
diagnooseihin

Annemari Kilpeldinen sanoo, etta otsa-
ohimolohkorappeumia sairastavien epilep-
sia voi olla selvasti alidiagnosoitu. Sitd ei
siis ole riittdvan hyvin tunnistettu.

- Epilepsiakohtauksiahan on hyvin
monenlaisia tajuttomuuskouristuskohtauk-
sista hyvin lievdoireisiin. Haasteena on
nimenomaan lievaoireisten epileptisen

kohtausten tunnistaminen, silla oireet voi-
vat muistuttaa dementiasairauden oirei-
ta, kuten vaikkapa vireystilan akillista vaih-
telua.

Tutkijan mukaan epilepsian ja FTD:n
yhteyden tiedostamisesta voi seurata
monenlaista etua.

- Ja toisaalta muistisairauksien ja eten-
kin FTD-diagnoosin saaneiden seurannassa
voidaan kohtausoireiden esiintymista kar-
toittaa rutiininomaisemmin. Voidaan myos
kaynnistaa tarvittavia tutkimuksia epilep-
sian tunnistamiseksi.

Ladkareilla olisi hyva olla myods herkkyyt-
ta [ahted tekemaan lisatutkimuksia siita,
onko viitetta epilepsiasta.

- Lievakin kohtausepaily saisi johtaa tar-
kentaviin tutkimuksiin tassa potilasryh-
massa.

Tunnistamisella ja tehokkaalla
hoidolla iso merkitys

Toimiva epilepsiahoito voi vaikuttaa suu-
resti FTD-potilaan elaménlaatuun. Kilpe-
ldisen mukaan erityisen térkeda on aloittaa
hoito heti siind vaiheessa, kun epilepsia on
tunnistettu.

”Lyhyetkin kohtausoireet vaikuttavat
tiedonkadsittelytoimintoihin, kuten
muistitoimintoihin ja hahmottamiseen.”
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- Lyhyetkin kohtausoireet vaikuttavat
tiedonkasittelytoimintoihin, kuten muisti-
toimintoihin ja hahmottamiseen.

Mikali kohtausoireet toistuvat hoitamat-
tomina, niin tiedonkasittelyn heikentymi-
nen voi kiihtya.

- Toistuvat epileptiset kohtaukset ja nii-
hin liittyvat muistikatkokset kuormittavat jo
heikentyneitd tiedonkasittelytoimintoja.

Toisaalta kun sopiva ladkehoito epilep-
siaan on l6ytynyt, niin parhaimmillaan epi-
lepsiaan liittyvat kohtausoireet jaavat koko-
naan pois.

- Epilepsiasairaus ei ndissa tapauksissa
aiheutakaan lisakuormaa tai nopeuta toi-
mintakyvyn laskua. Tunnistamisella ja
tehokkaalla hoidolla on siis todella iso
merkitys, Kilpeldinen painottaa.

Jatkotutkimustakin

viela tarvitaan

I1ta-Suomen ja Oulun yliopiston kansain-
vélistakin huomiota saanut suurhanke on
jo selvittényt monta asiaa, mutta jatkotut-
kimukselle on luonnollisesti tarvetta.

Annemari Kilpeldista on jadnyt mietityt-
tamaan erityisesti yksi asia, johon ei tois-
taiseksi ole saatu selvyytta. Kyseessa on se,
minkalaisia epilepsiakohtaukset olivat tyy-
piltaan.

Vaihtelu eri kohtausten valilla voi olla
hyvin véhdoireisesta rajuun kouristeluun.

- Olisi kiinnostavaa selvittad, nouseeko
sieltd joku tietty epilepsian kohtaustyyp-
pi, joka ennustaisi muistisairautta viela tar-
kemmin. Tama olisi tarkea asia ajatellen
myds diagnostiikan haastetta.

Toinen tutkimusta vield vaativa asia on
sen selvittdminen, voiko epilepsian puh-
keaminen olla dementian hyvin varhainen
oire.

- Na&in se voisi olla tulostemme valos-
sa. Se ei kuitenkaan tarkoita sita, etta kun
epilepsia tuoreeltaan diagnosoidaan, niin
voisimme siind vaiheessa ennustaa, etta
henkild tulee sairastumaan joko otsa-
ohimolohkorappeumaan tai johonkin
muuhun muistisairauteen. Epilepsia ei siis
ole kaikilla FTD:n ensioire.

Muistisairausriskista ei kannata
olla liian huolissaan
Neurologian erikoisladkari Annemari Kilpe-
ldinen tekee tyonsa ohella vaitoskirjaa. Han
paneutuu siind FTD-sairauskirjon erityis-
piirteiden tarkempaan kuvailuun.

- Yhtena osatyona tutkittiin epilepsian
esiintyvyytta ndilla potilailla.

www.epilepsia.fi

Annemari Kilpeldisen ja hédnen kollegoidensa ty6 on saanut myés kansainvdilistd ndkyvyyttd.
Tutkimuksen tulokset on julkaistu kesédkuussa 2025 arvostetussa JAMA Neurology -lehdessd.

Héan nakee kaiken kaikkiaan FTD:n hyvin
mielenkiintoisena sairauskirjona.

- Toisaalta epilepsia on minulle
sydanta lahella olevaa arkityota.
Naen paivittdisessa tydssani Epilepsia-
keskuksen neurologina sen, miten
tarkeaa on tehokas ja yksilollinen hoito
kyseiseen sairauteen.

Kilpeldinen haluaa vield hieman rauhoi-

epilepsialiitto@epilepsia.fi

tella epilepsiaa sairastavia. Riskista sairas-
tua muistisairauteen ei kannata olla liian
huolissaan, eika epilepsiadiagnoosi siis tar-
koita, etta henkilolle olisi kehittymassa
muistisairaus.

- Epilepsiaa sairastavia seurataan hyvin
tarkasti. Kylla hoitavat laakarit reagoivat,
jos vaikkapa muistioireita alkaa ilmaan-
tua.®
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Teksti: Elina Kelola

Kuva: iStock.com/miodrag ignjatovic, kuvan henkilé on malli ja iStock.com/cosmaa

Ajatuksia yksinaisyydesta

"Vaikka on hiljaisempi, ei se

tarkoita, etta ei ystavia kaipaisi

° o),

Loppuvuoden juhlapyhat ovat monelle yhdessaolon aikaa, mutta ne voivat
korostaa myos yksinaisyyden tunnetta. Hetkittaiset yksinaisyyden kokemukset
ovat jokaiselle tuttuja, mutta Tilastokeskuksen mukaan 30 prosenttia
suomalaisista kokee itsensa koko ajan, suurimman osan ajasta tai joskus

yksinaiseksi.

ksindisyys koskettaa kaiken ikaisid ja
Yerilaisissa eldmantilanteissa olevia.

Olo voi tuntua yksindiselle myos sil-
loin, kun ymparilla on muita ihmisia. Yksi-
ndisyyteen auttaa, etta tulee nahdyksi ja
kuulluksi. Siihen tarvitaan meista jokaista.

Pienilla ystavallisilla teoilla

voi olla iso merkitys

Kerdasimme sosiaalisen median kautta
epilepsiayhteison ajatuksia yksindisyydes-

ta ja siita, miten yksindisyyttd voi vahentaa.

Saimme monia vastauksia ja niissa nou-
sivat esiin esimerkiksi pienet ystavalliset
teot, sairauteen liittyvat pelot, onnea tuo-
vat hetket sekd toiveet yhteyden pitami-
seen ja siihen, ettd jokainen saa olla oma
itsensa.

Yksinaisyytta kuvailtiin ja siita kerrottiin
muun muassa ndin:

"Parasta olisi se, ettd pidetdan yhteytta.
Joskus ihan sekin, ettd linkittaa vaikka
jonkun kivan kuvan, videon tms. piristaa.
Sairastumiseni puoltoista vuotta sitten
epilepsiaan pelastytti ystavia sekd myos
sisaruksiani ja yhteydenpito vaheni. Pelko
tai epavarmuus iski heille juuri silloin, kun
itse olisi eniten tarvinnut tukea. Silloin ja
osin edelleen yksindisyys on voimakasta.”

"Aikoinaan ylaasteella koin yksindisyytta.
Vaikka jossain vaiheessa paasin porukoihin
mukaan, olin yksin. En halunnut aloittaa
tupakanpolttoa, jéin yksin. En pukeutunut
kuten trendi vaati, jdin yksin. LOysin kave-

reita koulun ulkopuolelta, jotka hyvaksyivat
minut minuna. Ihmisten pitdisi sallia kaik-
kien olla oma itsens3, vaikka ei halua tehda
asioita kuin kaikki muut. Vaikka on hiljai-
sempi, ei se tarkoita, etta ei ystavia kaipaisi.
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Mista apua?

Jos tarvitset apua yksindisyyteen,

voit saada sitd esimerkiksi:

« Mielenterveystalo.fi sivuilta,
mielenterveystalo.fi/fi/
yksinaisyys/

+ Punaisen Ristin eri-ikaisille ja
eri elamantilanteissa oleville
tarkoitetusta ystavatoiminnasta,
punainenristi.fi/hae-apua-ja-tukea/

+ HelsinkiMissiosta, joka toimii
valtakunnallisesti,
helsinkimissio.fi/hae-apua/
aikuisille/

+ Vanhustyon keskusliiton iakkaille
ihmisille suunnatuista Ystavapii-
reista, vtkl.fi/toiminta/ystavapiiri/

Rohkeasti vaan juttelemaan sen yksindan
olevan kanssa. Ties vaikka hanesta tulisi
sydanystavasi. Yksinaisyytta voi tuntea ryh-
massakin, jos ei kemiat kohtaa. Tervehti-
minen on tarkeaa joka tilanteessa. Pienikin
huomiointi positiivisesti saa tuntemaan
itsensé tervetulleeksi. Yksin olo on suotava,
jos itse haluaa, mutta ei se mitdan maksa,
ettd kysyy: onko kaikki hyvin, haluatko liit-
tya seuraan.”

”Miettii sitd, milloin ja missa on ollut onnel-
linen. Voi kdyda muistelemassa. Ystava,
sukulainen kuljettaisi. Ei kiiretta. Kahvi-
hetki jossakin.

Minulla on koira. En ole koskaan yksin.
Maailman paras koira.

Ostan perjantaisin herkkuja. Hyva elokuva,
monta. Taytan ristikoita.

Tekstiviesteja kavereille. Tietokoneella
monenlaista mielenkiintoista.
Saunominen, jos terveys sallii.

Ulkoilua ihaillen maisemia.”

"Yksindisyytta vahentaa, kun kokee kuulu-
vansa joukkoon ja pystyy rentoutumaan
jutellessa. Myds se, ettd keskustelu on tasa-
puolista. Haluaisin, etta yksindisyydesta
ymmarrettaisiin, ettd se ei ole valinta.
Jokainen voisi sanoa ihmiselle, jota ei tun-
ne, etta moi. Kysya mita kuuluu tai vaikka
haluaisiko tutustua.”

"Kaikki eivat ole paattaneet jaada yksin ja

www.epilepsia.fi

Juttuseuraa ja
yhdessaoloa

Jos haluat tavata muita ihmisia ja saada
vertaistukea, tutustu toimintaamme ja tule
mukaan. Vertaistuki on ldsna kaikessa, mita

teemme.

Mita toimintaa jarjestimme?

Tarjoamme monenlaisia tapoja osallistua ja

vaihtaa ajatuksia. Voit esimerkiksi:

» osallistua verkkotapaamisiin, joissa kasitelladn arjen teemoja.

« hakea kursseille ja ryhmiin, joista saat vahvistusta voimavaroihisi ja
luottamusta sairauden kanssa parjaamiseen.

« liittya Epilepsia kanssa -ryhmaan Facebookissa tai nuorille suunnattuun

Epiclubiin Discordissa.

» osallistua kasvokkaisiin tapahtumiin tai Kaverikahvilaan, joka tarjoaa
epilepsiaa sairastaville ja ldheisille vapaamuotoista yhdessaoloa.
« mennd mukaan sinua lahella olevan epilepsiayhdistyksen toimintaan.

Kuka voi osallistua?
Toimintamme on kaikille avointa.

Uskallanko osallistua, jos en tunne ketidan?

Mukaan kannattaa tulla, vaikka uudet tilanteet voivat jannittaa varsinkin silloin,
kun ei tunne ketdan etukateen. Usein kay niin, etta alkujannitys havida melko
nopeasti, kun tilanne ja ihmiset tulevat tutuksi. Voit osallistua sinulle sopivalla
tavalla ja kuulostella, milta tuntuu. Lampimasti tervetuloa!

Mista saan lisda tietoa?

Tietoa toiminnastamme saat nettisivuiltamme, somekanavistamme Facebookis-
ta ja Instagramista tai ottamalla yhteytta tyontekijoihimme. Olemme tdalla
sinua varten ja kerromme mielelldadn toiminnastamme. Epilepsialiiton yhteys-
tiedot l6ydat tdman lehden lopusta ja sivuiltamme epilepsia.fi.

yksinaista voi olla myods monessa eri olo-
suhteessa.”

”Pienia tekoja voi olla vaikkapa kdden nos-
to tai tervehtiminen suojatien yli mennes-
sa, kiittaa kaupassa myyjaa, olla muutenkin
positiivisesti sosiaalinen. Toivon, ettd ihmi-
set ymmartaisivat, etta kaikki eivat ole sa-
manlaisia. Juttuseuraa olen l6ytanyt van-
hoista ystavistani ja sosiaalisen median
kautta. Puoliso tuo myos juttuseuraa ja
paljon.

“Epilepsiasta ei aina vaan jaksa keskustella
kotioloissa. Ystavia on onneksi tata varten.”

"Yksindisyyden tunnetta vahentaa kaverei-
den kanssa oleminen ja kun nékee samaa
sairautta sairastavia, niin saa vertaistukea.”

epilepsialiitto@epilepsia.fi

”Mina olen sairastunut ennen kouluikaa.
Olen kirjoittanut runoja ja saanut ystavia
monesta jarjestosta. Yksinaisyys ei kuu-
lu minun eldmaani, mutta olen tehnyt va-
paaehtoista tyota noin 70 vuotta yksinais-
ten ja perheiden parissa. Teen edelleen.
Autan myo6s tdnne muuttaneita. Olen saa-
nut ystavia Filippiineilta, Keniasta, Turkis-
ta, Vietnamista ja Sri Lankasta, joille olen
suomalainen diti. Eldma on arvokas meille
kaikille. Kiitan siita paivittain.”

”Hyvin simppeli pieni teko: kysya, miten
menee. Se voi olla suuri asia toiselle ihmi-
selle.”

Sydamellinen kiitos kaikille teksteja kir-
joittaneille! Pidetaan huolta toisistam-
me. ®
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o @nuortenepilepsia

Teksti: Friida Sundblom
Kuva: iStock.com/proksima

-pilepsiaan liittyy
on nakymatonta

Monet kuvittelevat, etta epilepsiakohtaus vaikuttaa vain hetken: henkilo kaatuu
maahan, tarisee ja sitten kaikki on taas normaalisti. Totuus on kuitenkin
erilainen. Ihmisilta jaa nakematta, etta epilepsia on paljon enemman kuin pelkat

kohtaukset.

malla kohdallani epilepsiakohtauk-
O sen jalkeen edessa on toipuminen,

johon saattaa menna monta tuntia
tai jopa paivia. Kohtauksen jalkeen ei tie-
da, mita tapahtui. Ihan kuin elokuvaa olisi
nopeutettu, eika tieda, mita valissa tapah-
tui. Siihen kuuluu koko eldman vaikeutu-
minen ja tunne, ettd on yksin, eika kukaan
ymmarra. Se herdttaa tunteita, joita ei osaa
selittaa muille, jos ylipaataan uskaltaa pu-
hua asiasta.

Jos asiasta mainitsee, ihmiset saattavat

ajatella, etta ainoat epilepsiaoireet ovat ne
stereotyyppiset oireet. Kaikki eivat valtta-

matta ymmarra, miten paljon epilepsia vai-
kuttaa elédmaan ja miten se on lasna arjes-
sa joka hetki.

Arjen rajoitteet
Joskus oman terveyden ja turvallisuuden
vuoksi sovitut rajoitteet turhauttavat. Ei saa
menna kesalla uimaan kavereiden kanssa,
vaan taytyy olla vanhempi mukana. Ei saa
kokata yksin. Ei saa tyoskennella tietyissa
ammateissa. Vaikka niiden tarkoitus on
hyvd, ne aiheuttavat yksindisyyden tunnet-
ta. Silti ne pitda vain hyvaksya.
Ajaminenkaan ei ole itsestdanselvaa. Jos

nuori haluaa hankkia ajokortin, taytyy olla
ainakin vuoden kohtaukseton. Mikali epi-
lepsiadiagnoosi tulee ajokortin ollessa voi-
massa, saa ajokiellon ainakin vuodeksi.
Jotta kiellon jalkeen padsee taas ajamaan,
tarvitaan ladkarinlausunto ajoterveysvaati-
musten tayttymisesta. Lisaksi ajo-oikeuden

Olen saanut koko
matkan aikana paljon
tukea perheeltani.
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Kaikki eivdt
valttamdatta ymmarrd,
miten paljon epilepsia
vaikuttaa elamadn.

palautus vaatii aina asioinnin kotipaikan
poliisilaitoksella.

Monenlaisia voimanladhteita
Ajan viettaminen rakkaiden ihmisten kans-
sa saattaa muuttua diagnoosin myéta. Nor-
maalit keskustelut muuttuvat tavallisis-
ta kuulumisten vaihdosta kyselyiksi "onko
kaikki hyvin” ja varmisteluiksi “muistathan
ottaa laakkeet?” Joskus se on drsyttavaa ja
valilla tekee mieli sanoa, ettd 4la huoleh-
di. Toisaalta se vain muistuttaa minua sii-
t4, ettd olen heille tarkea. Kaverit ovat kysy-
neet, mita heidan pitaa tehda, jos minulle
tulee kohtaus. Mieluummin puhuisin jos-
tain muusta, vaikka tama osoittaa, kuinka
paljon he valittavat. Siksi olen aina kerto-
nut toimintaohjeet kohtauksen varalta.
Olen saanut koko matkan aikana paljon
tukea perheeltani. Jompikumpi vanhem-
mista on aina ollut neurologilla, verikokeis-
sa ja muilla kdynneilla mukana. On ihana
saada laheisilta tukea. Tiedan, etta voin
puhua heille, jos asiat tuntuvat raskailta.
Olisipa kaikilla joku, johon tukeutua.
Varsinkin pimednd vuodenaikana kuka
tahansa kaipaa lisdvirtaa arkeen. Tykkdan
itse piirtda, soittaa pianoa ja lukea. Nama
ovat olleet minulle aina tarkeitd, ennen ja
jalkeen epilepsiadiagnoosin. N&ita harras-
tuksia kukaan tai mikaan ei voi vieda mi-
nulta. m

Kirjoittaja on ollut mukana Epilepsialiiton
nuorten toiminnassa.

Tiesitko?

Epilepsiaan voi sairastua minka
ikdisena tahansa. Joillain henkiloilla
epilepsia tulee vasta aikuisena,
joillain se on ollut jo syntymastad asti.
Ihmisille voi tulla yksittaisia epilepsia-
kohtauksia, vaikka epilepsiaa ei
olisikaan diagnosoitu.

www.epilepsia.fi

epilepsialiitto@epilepsia.fi

PERHEPOSTIA

Tanja Vihridld-Mddttd
yhteisévalmentaja, Epilepsialiitto

Kuuletko minua?

Kuulluksi tulemisen tarve on yksi inhimillisimmista ja maailmanlaajuisimmista tarpeis-
ta, joita meilla kaikilla on. Kun tulemme kuulluiksi, vahvistaa se mielenterveyttamme ja
hyvinvointiamme. Silloin koemme olevamme tarkeita ja hyvaksyttyja.

Lapselle kuulluksi tulemisen tarve voi nakya esimerkiksi jonkin tietynlaisen ruuan
haluamisena. Jotta lapsi kokee tulleensa kuulluksi, on hyva todeta lapselle dé@neen
arvottamatta ja kieltamatta lapsen tarve. Talloin lapsi voi vahvistaa, onko kuulija ym-
martanyt hanta oikein ja onko han todella tullut kuulluksi. Kun sanoittaa lapselle takai-
sin sitd tunnetta ja tarvetta, mita kokee lapsen tarvitsevan juuri nyt, saa lapsi sanat olol-
leen ja alkaa pikkuhiljaa ymmartamaan myos itseadn enemman. Kuulluksi tuleminen
antaa oikeutuksen olemassaololle, omalle minalle. Lapsen tarpeen kuuleminen ja sen
daneen toteaminen ei kuitenkaan tarkoita sitd, etteikd aikuisen auktoriteetti ja raja voisi
silti pysyd. On kyse lapsen kuulemisesta ja samaan aikaan turvallisen rajan laittamises-
ta, jos tilanne niin vaatii.

Tana vuonna Lapsen oikeuksien viikkoa vietetdan 17.-23.11. Viikon teemana on lap-
sen oikeus kuulua ja tulla kuulluksi. YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen pdaperiaattei-
siin kuuluu lapsen ndkemyksen kunnioittaminen lapsen ika- ja kehitystaso huomioiden.
Erityisesti vammaisten ja erilaisiin vahemmistoihin kuuluvien lasten osalta ndiden
oikeuksien toteutuminen vaatii enemman huomiota. Heidan osaltaan tulee kiinnittaa
erityista huomiota sellaisten olosuhteiden luomiseen, jotka helpottavat aktiivista osal-
listumista yhteisojen toimintaan.

Epilepsialiitossa lasten kuuleminen mahdollistetaan saannollisilla lasten verkkota-
paamisilla, joissa vertaistuen lisaksi lasten danta ja kokemusta arvostetaan. Myos nuo-
rilla on mahdollisuus tulla kuulluiksi verkkoymparistdssa toimivassa Epiclubissa, jossa
jarjestetadn nuorille saanndllisesti toimintaa. Niin lasten verkkotapaamiset kuin nuor-
ten Epiclubinkin l0ydat Epilepsialiiton nettisivuilta vertaistuen alta. Me kuulemme.

#SaanKuulua #SaatKuulua
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Teksti: Pirjo Kotamaki

Kuva: Pirjo Kotamden kotialbumi ja iStock.com/Jelena990

Hyvat Epilepsialehden [ukijat

len helsinkildinen kirjailija Pirjo
O Kotamaki ja sairastan epilepsiaa,

joka minulla todettiin 14-vuotiaa-
na. Syyta epilepsian puhkeamiseen ei tuol-
loin 6ydetty, mutta itse nyt myohemmin
ajattelen, ettd kenties jonkinlaista sukurasi-
tusta on neurologisella puolella ollut siihen
suuntaan. Aidillani oli nuoruudessaan to-
della paha migreeni. Itse en ole migreenista
karsinyt, mutta ei epilepsiakaan ollut nuo-
ruudessani mitenkdan sivuutettava asia,
eika tietenkaan ole vieldkaan. Koska koh-
taukseni olivat tajuttomuuskouristuskoh-
tauksia, olivat ne vaikeata kohdata myos
laheisille ihmisille.

Luin juuri vanhemmasta Epilepsialehdes-
ta epilepsiaa sairastavasta nuoresta, jonka
koulussa ei ymmarretty tdiman epilepsiaa,
vaan hanen sanottiin pelastyttavan koko
luokan kohtauksillaan. Tama hammastytti
minua - etta vield tdna paivana kohdataan
tallaista suomalaisessa koululaitoksessa,
jonka pitdisi pdinvastoin ohjata koululuok-
kaa toimimaan tilanteessa oikein. Tyton
vanhemmat pitivat parempana ratkaisuna
muuttaa pienelta paikkakunnalta suurem-
paan kaupunkiin, jotta tytto saisi kasvu-
ympariston, jossa epilepsia ei varjosta
liikaa tyton elamaa.

Itse en nuorena saanut kohtauksia kou-
lussa, joten kukaan ei tiennyt tuolloin
epilepsiastani. Ei opettajatkaan, silla van-
hempani eivat olleet kouluun tuolloin
yhteydessa. Se minua on hammastyttanyt
nain jalkikateen. Nykyaan opettajat ja van-
hemmat ovat yhteydessa toisiinsa muun
muassa Wilma-verkkoviestien avulla. Tuol-
loin, 70-80-luvun taitteessa, nettia ei viela
ollut. Puhelin oli kuitenkin jo siihen maail-
man aikaan keksitty.

Nuorena aikuisena, silloin kun paasin
jo ravintoloihin, kohtaukseni kaynnistyi-
vat usein alkoholin nauttimisen ja valvo-
misen jalkeen. En kuitenkaan valittanyt
tuolloin asiasta. Muutenkaan en ajatellut
epilepsiaani, etta se estaisi minua tekemas-
ta asioita mita nuoret nyt tekevatkaan, eika

minua siind estettykaan. Siita olen kiitol-
linen, etta sain tehda omat virheeni. Olen
kuitenkin mielestani toiminut koko eldmani
suht jarkevalla tavalla. Ehka olen ollut liian-
kin jarkeva kaikessa muussa toiminnassani.

Kirjailijana olen saanut kehittaa luovuut-
tani siihen suuntaan kuin olen tahtonut.
Tosin tdma vaihe minulla syntyi vasta lap-
seni syntyman jdlkeen, 23 vuotta sitten.
Toimin Helsingin kaupungin kirjastovir-
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Tyoeldmdan lahdin
heti ylioppilaaksi
pddstydni.

kailijana yli 20 vuotta. Kavin Liikemiesten
kauppaopiston kirjastolinjan ja valmistuin
yo-kirjastomerkonomiksi. Tuolloin ihmette-
lin, miksi en meinannut paasta papereillani
Liikemiesten kauppaopistoon, kun ystava-
ni paasi opistoon huonommilla arvosa-
noilla. Paasin kuitenkin seuraavana vuon-
na hakiessani iltalinjalle. Nyt myohemmin
ajattelen, ettd syyna taisi olla kaavakkeisiin
taytetty sana: epilepsia. Tiedan opettajan-
kin, joka epdsi minulta paasyn paivalinjalle.
Tama on oikeastaan ollut ainoa syrjintdan
liittyva kokemus eldmani ajalta.
Tydelamaan lahdin heti ylioppilaaksi
paastyani. Tuolloin sain [dakarilta todistuk-
sen tyonantajaani varten. Siina kerrottiin
muun muassa, etta en voi liikkua korkeil-
la paikoilla, enka olla tekemisissa vaarallis-
ten koneiden kanssa, mutta sairaus ei hait-
taa asiakaspalvelussa. Minulla on vielakin
jaljella tuo todistus vuodelta 1984. Ainoas-
taan kerran olen saanut paivdsaikaan koh-
tauksen tyopaikallani ja tuolloin sattui kir-
jastossa olemaan kavijana sairaanhoitaja,
joka kertoi muille, miten tuli toimia. Eli
eipd paljon mitddn muuta kuin katsoa etten
loukkaa itsedni kohtauksen aikana. Yleensa
kohtaukseni ajoittuivat iltaan tai aamuun.

Nuorempana en
kertonut epilepsiastani
yleisesti.

Nuorempana en kertonut epilepsiastani
yleisesti. En tieda miksi siita olisinkaan ker-
tonut. Se on vielékin yksityisasiani - vaan
eipa enaa olekaan. Olen kasitellyt epilep-
siaa runouteni kautta ja laitan tahan erdan
vanhan runon, joka julkaistiin viime vuonna
kokoelmassani Tdmd Kohta (Kulttuurivih-
kot, 2024). Kokoelman nimi viittaa seka ai-

www.epilepsia.fi o

kaan ja paikkaan kuin myds ajattomuuden
kokemukseen. Kohta on kirjoitettunaisolla
kirjaimella, koska kohtaukset ovat sidottuja
johonkin paikkaan ja jos kohtaus tapahtuu
yleisella paikalla, muistan sen myohem-
min toisin kuin kohtauksen kotonani olles-
sa. Ajattomuuden kokemus on voimakas
kohtauksen jalkeen, jonka jalkeen alan et-
sid uudelleen itselleni aikaa ja paikkaa. Sen
vuoksi tuo kohta/paikka on minulle merkit-
tava asia.

Tassa yksi kuvaus epilepsiasta Tdmd Kohta
-kokoelmastani:

Harppuuna etsii aarrelaivaa, kotiinpdin
luotaavaa, luotojen viilistd, mereen
kdtkettyd,

tie, sade pydrii jaloissa (mikd meri tdmé
on?), nousee kurkun pédhdn kuin létéikko
jossa uraanisade, autonomian keskus,
linna pyo6rii,

ruumiin valvontaministerié ottaa arkun
haltuun, kukaan ei saa poistua maasta,
sitd verhoo suojakdynnds,

ei endd tarttuvia tauteja, ei huolta,

ei stressid,

huulet ovat kiinni kasvoissa ja yrittavét
vield puhua, juuri silld dénelld

sanat putoilevat kuin lamppu taivaalta:
aurinko, kuu ja tdhdet,

epilepsialiitto@epilepsia.fi

sdhkd litistyy aivokuoren vdliin peltilevyksi,
kuparia, tinaa, nikkelié:
nyt kaivetaan harjun leveydeltd,

jokainen tuuma ihmistd on kdytettyd
tavaraa: vaihdetaan parempaan
(tietokoneeseen)

Toivotan kaikille Epilepsialehden lukijoil-
le hyvaa loppuvuotta 2025, huolimatta siita
mitd maailmalla nyt tapahtuu, mitd omas-
sa eldamassamme tapahtuu. "Kaikki kdan-
tyy hyvéksi”, sanoi englantilainen mystikko
Juliana Norwichlainen keskiajalla. Haluan
itse uskoa myds niin.

Minulla on nykyisin myds sahkdherkkyyt-
ta langattomille laitteille (Wifi, radiotaajui-
nen sateily). Minua kiinnostaisi kovasti tie-
taa onko epilepsiaa sairastavien joukossa
muita, joilla on tallaista oiretta. M

Pirjo Kotamaki on julkaissut runo-
kokoelmien lisaksi eldmankerralli-
sia roolirunoja muun muassa
Franciscus Assisilaisesta,
Pyhasta Birgitasta ja Paavo
Ruotsalaisesta. Erityisesti hanta
kiinnostaa antiikin aika. Uusin
runokokoelma Taivaskenkdiset

- Helsingistd Lourdesiin ilmestyi
2025.
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Teksti: Piritta Selin
Kuva: Marja Haapio

Voisiko vapaaehtoistyo epilepsia-
yhdistyksessa olla sinun juttusi?

letko joskus miettinyt, miten voisit
O kayttda aikaasi johonkin merkityk-

selliseen? Miten voisit olla avuksi
toiselle ihmiselle, ehka jollekin, joka elda
arkea epilepsian kanssa? Vapaaehtoistyo
epilepsiayhdistyksessa on yksi tapa olla
mukana rakentamassa yhteiskuntaa, jossa
kukaan ei jaa yksin.

Epilepsia vaikuttaa Suomessa kymme-
nien tuhansien ihmisten eldmé&an. Sai-
rauden mukana voi tulla haasteita niin
arkeen, tyohon, ihmissuhteisiin kuin tur-
vallisuuden tunteeseen. Vaikutukset vaih-
televat yksilollisesti. Yhteista on kuitenkin
kokemus siitd, etta olisi helpompaa, jos
olisi joku, joka ymmartaa. Moni kaipaa
arkeensa vertaistukea. Juuri tata varten
epilepsiayhdistykset ja Epilepsialiitto ovat
olemassa: tarjoamassa tukea, kohtaami-
sia ja yhteisollisyytta.

Yhteison tuki ja
kuulumisen kokemus

Kun ihminen jaa esimerkiksi tyeldman
ulkopuolelle, hdn saattaa samalla jaada
ilman arjen sosiaalisia verkostoja. Jokai-

nen tarvitsee kuitenkin paikan, jossa saa olla
oma itsensa ja tuntea kuuluvansa joukkoon.

Yhteiso tukee hyvinvointia monin tavoin.
Se tuo turvaa, vahvistaa itseluottamusta ja
antaa tunteen siita, ettd oma tarina on
arvokas. Epilepsiayhdistykset tarjoavat
naita matalan kynnyksen paikkoja, joissa
voi tavata muita.

Mita vapaaehtoistyo voi olla?
Vapaaehtoistyo epilepsiayhdistyksessa on
monenlaista, eika siihen tarvita erityis-
taitoja tai aiempaa kokemusta. Tarkeinta
on halu olla mukana. Vapaaehtoisuus voi
tarkoittaa esimerkiksi toisen kuuntelemis-
ta, kokemusten jakamista, tapahtumien
jarjestamista tai toiminnasta tiedottamista.

Epilepsiayhdistyksissa toimii kokeneita
vapaaehtoisia, jotka auttavat alkuun. Uudet
vapaaehtoiset saavat perehdytysta ja tu-
kea tarvittaessa myos Epilepsialiitolta. Jo-
kaisessa epilepsiayhdistyksessa kaivataan
lisad vapaaehtoisia erilaisiin tehtaviin. Epi-
lepsialiitossa uudistetaan vapaaehtoistoi-
mintaa parhaillaan, jotta mukaan tulemi-
nen olisi entista helpompaa.

Vapaaehtoistyo antaa

enemman kuin arvaat

Monet vapaaehtoiset kokevat, etta vapaa-
ehtoisty0 ei ole vain antamista vaan myos
saamista. Useat kertovat saaneensa ystavia,
merkityksellisid kohtaamisia ja uusia nako-
kulmia elamaan.

Kohtaamiset erilaisten ihmisten kanssa ja
kokemus siita, ettd voi vaikuttaa, ovat mo-
nelle korvaamattomia. Yhdessa tekeminen
tuoiloa, kohentaa itsetuntoa ja voi jopa
avata uusia ovia elamassa.

Jos sinussa herdsi pieni ajatus siita,
etta haluaisit olla osa jotakin tarkedsa,
tartu siihen. Sinua tarvitaan. Ota
rohkeasti yhteytta ja tule mukaan:
epilepsialiitto@epilepsia.fim

Na&ihin tehtaviin epilepsiayhdistyk-

sissa ja liitossa kaivataan vapaa-

ehtoisia. Olisitko sina kiinnostunut?

« Jarjestajaksi tapahtumiin, kokouk-
siin ja juhliin: ideoinnista ja suun-
nittelusta kahvinkeittoon ja
osallistujien vastaanottamiseen

+ Kerhojen, vertaistapaamisten,

kahvihetkien ja Kaverikahviloiden

vetamiseen

Jasenkirjeiden postitukseen

Toimiston yleiseen jarjestely-

apuun ja siistimiseen

Pieni ele -lipasvahdeiksi

+ Yhdistyksen hallituksen jaseniksi

+ Toiminnan esittelijoiksi messuille
ja kaupunkipaiville

«+ Toteuttamaan toimintaa nuorille
ja lapsiperheille

+ Yhdistysten verkkosivujen tai
somen paivittamiseen

« Jarjestamaan nuorille visailua,
pelailua tai keskusteluhetkia
nuorten Discord-verkkoyhteisossa
Epiclubissa

« Pdivittdmaan arkista somesisaltoa
@nuortenepilepsia-tilille
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Teksti: Paula Salminen
Kuva: iStock.com/dusanpetkovic

Pienituloinen voi saada korotonta
lainaa suuriin laakekuluihin

ela on kdynnistanyt téna syksyna
Kkokeilun,jossa pienituloiset asiak-
kaat voivat hakea Kelasta korotonta

lainaa suurten ladkekustannusten kattami-
seen. Kokeilun tarkoituksena on varmistaa,
etta ladkehoito ei vaarannu asiakkaan
taloudellisen tilanteen vuoksi.

Korvattavien reseptiladkkeiden vuosi-
omavastuu eli niin sanottu lddkekatto on
633,17 euroa. Kokeilun aikana pienituloisil-
la asiakkailla on mahdollisuus saada
Kelasta lainaa laakekaton maksamiseen,
jos se olisi tayttymassa yhdella ostokerral-
la tai yhden kuukauden aikana. Ladkeluot-
toa ei myonnetd, jos asiakas on maksanut
omavastuuta aiemmin jo yli 70 euroa.

Lainan avulla ladkekustannukset jakau-
tuvat useammalle kuukaudelle sen sijaan,
etta ne kohdistuisivat lyhyelle ajalle. Huol-
taja voi saada laakeluottoa myos alaikaisen
lapsensa ladkkeiden hankkimista varten.

Ladkeluoton saamisen ehdot:

+ Asiakkaan tulot (ansiotulo ja etuu-
det) ovat yhteensa enintdan 1 800 euroa
kuukaudessa. Tuloraja on suurempi, jos
asiakkaalla on huollettavia lapsia.

+ Asiakas ei saa tai ole oikeutettu saamaan
toimeentulotukea sairauden hoitoon
maarattyihin reseptiladkkeisiin.

« Laakekulut ovat niin suuret, etta [dake-
kulujen vuosiomavastuu tayttyy yhdella
ostokerralla tai yhden kalenterikuukau-
den aikana.

Ladkeluottoa taytyy hakea etukateen. Sita
voi hakea aikaisintaan kaksi kuukautta en-
nen laakkeiden ostamista. Hakemuksen voi
tehda sahkoisesti OmaKelassa tai asioimal-
la Kelan palvelupisteessa.

Kela arvioi hakemuksen perusteella,
ovat asiakkaan ladkekulut niin suuret, etta
vuosiomavastuu on tayttymassa yhden
kuukauden aikana. Arvio perustuu ladke-
maarayksiin, jotka pitda toimittaa hake-
muksen liitteena.

Kela selvittaa tulot tulorekisterista.

www.epilepsia.fi

Tulot otetaan huomioon ladkeluoton hake-
mista edeltavalta kalenterikuukaudelta,
elleivat ne poikkea huomattavasti tavalli-
sesta tulotasosta.

Laakeluotosta ei perita korkoa. Luotto

taytyy maksaa takaisin Kelalle 12 kuukau-
den kuluessa, mutta sen voi maksaa myos
nopeammin. @

Lue lisaa: kela.fi/laakeluotto

Tarvitsetko tukea terveydenhuollon

asiakasmaksuihin?

Korkeiden lagkekulujen ohella monen
pitkaaikaissairaan ihmisen taloutta
rasittavat terveyspalvelujen asiakasmak-
sut. Taman vuoden alussa maksuihin tuli
huomattavia korotuksia erityisesti eri-
koissairaanhoidossa.

Julkisen terveydenhuollon maksujen
katto on tand vuonna 762 euroa. Maksu-
katon taytyttya sen piiriin kuuluvista pal-
veluista peritddn pienempi maksu tai ne
ovat kokonaan maksuttomia vuoden
loppuun saakka.

Jos sinulla on vaikeuksia selviytya

epilepsialiitto@epilepsia.fi

asiakasmaksuista, ota yhteytta laskutta-
jaan maksuaikataulun sopimiseksi.
Yhteystiedot [6ytyvat yleensa laskusta.
Hyvinvointialue voi harkintansa perus-
teella paattaa maksujen alentamisesta ja
perimatta jattamisesta. Eri alueilla
tosin on vaihtelevia kaytantoja siita,
onko tasasuuruisiin maksuihin, kuten
terveyskeskusldaakarimaksuihin tai poli-
klinikkamaksuihin, mahdollisuus hakea
huojennusta. Kysy lisatietoja ja ohjeita
hakemiseen omalta hyvinvointialueel-
tasi.
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Text: Paula Salminen
Foto: iStock.com/dusanpetkovic

Laginkomsttagare kan fa rantefri
kredit for stora lakemedelskostnader

dér kunder med laga inkomster kan

ansoka om rantefri kredit hos FPA for
att betala stora lakemedelskostnader. Av-
sikten ar att sakerstélla att kunderna far de
lakemedel de behover i tid och att lakeme-
delsbehandlingen inte avbryts pa grund av
kundens ekonomiska situation.

Arssjalvrisken for ersattningsgilla recept-
belagda lakemedel ar 633,17 euro. Under
forsoket har kunder med ldga inkomster
mojlighet att far en kredit fran FPA for att
betala arssjalvrisken om den ser ut att upp-
nas antingen vid ett enda koptillfalle eller
under en kalendermanad. Lakemedelskre-
dit beviljas inte om kunden tidigare har
betalat 6ver 70 euro i sjalvrisk.

Med hjalp av krediten kan lakeme-
delskostnaderna férdelas pa flera mana-
deri stallet for att de skulle hanfora sig till
en kort tidsperiod. En vardnadshavare kan
fa lakemedelskredit dven for att skaffa lake-
medel till sitt minderariga barn.

F PA har under hosten startat ett forsok

Villkoren for att fa

lakemedelskredit:

« Kundens inkomster (forvarvsinkomst och
formaner) uppgar till hdgst 1 800 euro i
manaden. Inkomstgransen dr hogre om
kunden har minderariga barn att forsérja.

« Kunden farinte eller ar inte berattigad till
utkomststdd for de receptbelagda lake-
medel som forskrivits for varden av sjuk-
domen.

+ Lakemedelskostnaderna &r sa stora att
arssjalvrisken for lakemedelskostnader-
na uppnas vi ett enda koptillfalle eller
under en kalendermanad.

Man maste anséka om lakemedelskredit pa

forhand. Man kan ans6ka om den tidigast

tva manader innan man ska képa lakemed-
len. Ansokan kan goras elektroniskt i MittFPA
eller pa nagot av FPA:s servicestallen.

FPA bedomer utifran ansékan om kundens

lakemedelskostnader ar sa stora att ars-

sjalvrisken kan uppnas under en manad.

Beddmningen baseras pa recepten, som

o
yoe

ska l[@mnas in som bilagor till ansdkan.

FPA tar reda pa inkomsterna fran
inkomstregistret. Inkomsterna beaktas for
den kalendermanad som infaller fore
ansokan om lakemedelskredit, om dessa
inte avviker avsevart fran den normala
inkomstnivan.

Ingen ranta uppbaérs pa lakemedelskre-
diten. Krediten maste aterbetalas till FPA
inom tolv manader, men den kan dven
betalas snabbare. ®

Las mer: kela.fi/lakemedelskredit

Behover du stod for halsovardens klientavgifter?

Vid sidan av stora lakemedelskostnader
belastas manga kroniskt sjuka personers
ekonomi av klientavgifterna for halso-
vardstjanster. | borjan av aret skedde
markbara forhojningar av avgifterna
sarskilt inom specialsjukvarden.

Taket for den offentliga halsovardens
avgifter ar 762 euro i ar. Nar taket uppnas
uppbars en mindre avgift for de tjdnster
som omfattas eller sa ar de helt avgiftsfria
till arets slut.

Om du har svarigheter att klara klient-
avgifterna, ska du kontakta faktureraren

for att avtala om en betalningstidplan.
Oftast hittar du kontaktuppgifterna pa
fakturan.

Valfardsomradet kan baserat pa sitt
eget omddme besluta om att sanka eller
[ata bli att debitera avgifter. De olika om-
radena har dock olika praxis betraffande
mojligheterna att ansdka om lattnader
for jamnstora avgifter, till exempel avgif-
ter for halsocentralsldkare eller poliklinik-
besok. Fraga om mer information och
anvisningar om hur du kan géra ansokan
via ditt eget valfardsomrade.
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BrainPower

Uusi sivusto sinulle,
joka haluat ymmartaa
epilepsiaa ja sen

vaikutusten
kanssa elavia.

Lue lisaa:
brainpower.fi
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KUVA: ISTOCK.COM/THAPANA ONPHALAI

Epilepsialiiton somekanavissa jaetaan tietoa ja kokemuksia
elamasta epilepsian kanssa. Voit seurata ajankohtaisia
aiheita ja osallistua keskusteluun. Loéydat meidat:
Instagram

@epilepsialiitto ja @nuortenepilepsia

Facebook

facebook.com/Epilepsialiitto ja
facebook.com/groups/epilepsiankanssa

TikTok

@nuortenepilepsia

LinkedIn

linkedin.com/company/epilepsialiitto

Bluesky

@epilepsialiitto.bsky.social

Somekanavissamme on jo mukana huikea maara ihmisia.
Tule sindkin!

Etsitko merkityksellista joulu-
lahjaa laheiselle tai ystavalle?
Tilaa kaunis, aidosta hopeasta valmistettu epilepsia-
tunnus laheiselle tai ystavalle lahjaksi.

Valikoimastamme |6ytyy hopeinen epilepsiariipus
kahdessa eri koossa ja hopeinen epilepsiaranneke.
Jokainen tunnus valmistetaan kasityona Kauhavalla.

Osta Epilepsialiiton verkkokaupasta: epilepsia.fi/kauppa
Teethén joululahjatilaukset 10.12.2025 mennessa.

Tekemasi ostos tukee tyotamme epilepsiaa sairastavien
hyvaksi.

i e A

MUKANA TUKEMASSA EPILEPSIALITON LAATUTYOTA

SrioN

PHARMA

Hyvinvointia rakentamassa

OMAMedical Oy

(;hTRK]A

LIFE-TRANSFORMING NUTRITION

( Jazz Pharmaceuticals

Pronssikumppani

Angelini

) Pharma
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epilepsialiitto

Epilepsialiitto ry - Epilepsiférbundet rf on vuonna 1969 perustettu potilasjarjesto. Tarjoamme tietoa, vertaistukea ja aitoja kohtaamisia
eri puolilla Suomea. Lisaksi teemme vaikuttamisty6ta ja ehkdisemme ennakkoluuloja ja syrjintaa.

Epilepsialiiton yhteystiedot

Epilepsialiitto ry, Malmin kauppatie 26, 00700 Helsinki

p. 09 350 8230, epilepsialiitto@epilepsia.fi

Henkilokunnan yhteystiedot [6ydat nettisivuiltamme, epilepsia.fi

Olemme tukenasi ja autamme mielelldan!

Soita meille, kun kaipaat tukea ja haluat jutella asioista.
Voit kysya esim. epilepsiasta, sosiaaliturvasta ja
vertaistuesta. Autamme sinua eteenpain.

p. 09 350 8230 (maanantaisin, keskiviikkoisin ja torstaisin)

Lahjoita

Lahjoittamalla tuet epilepsiaa sairastavia ja heidan laheisiaan.

Lahjoita sivuillamme epilepsia.fi/lahjoita
Voit myos lahjoittaa MobilePaylla lyhytnumeroon 26306 tai

suoraan Epilepsialiiton lahjoitustilille:

F135 5541 2820 0204 29, OKOYFIHH

Poliisihallituksen myontdma rahankerdyslupa (RA/2020/1561)

JASENREKISTERI JA TIETOSUOJA Epilepsialiiton keskustoimisto yllapitda yhdessa paikallisyhdistysten kanssa keskitettya jasenrekisteria jasenlehden ja
-kirjeiden postitusta, jdsenmaksujen laskutusta ja muuta yhteydenottoa varten. Tietoja ei luovuteta Epilepsialiiton ulkopuolelle lukuun ottamatta nimi- ja
osoitetietojen lahettdmista kirjapainoon Epilepsialehden postittamiseksi. EU:n tietosuoja-asetuksen mukaisiin tietosuojaselosteisiin voi tutustua epilepsia.fi-
sivulla. Tietosuojaselosteet ovat saatavissa my0s Epilepsialiiton keskustoimistolta.

Epilepsiayhdistysten yhteystiedot

Epilepsialiittoon kuuluu 21 paikallista epilepsiayhdistysta, joissa on yli 5 000 jasenta. Tutustu sinua lahelld olevaan yhdistykseen ja
tule mukaan! Tarkemmat yhteystiedot ja aukioloajat |6ydat osoitteesta www.epilepsia.fi/yhdistykset.

ETELA-KYMI (KOTKA)
050 561 6679, ark. klo 12-20
etelakymen@epilepsia.fi

ETELA-POHJANMAA (SEINAJOKI)
0442311 885
tuomas@koivuniemi.eu

JOENSUUN SEUTU (JOENSUU)
044 255 8687
toimisto.joensuunseutu@epilepsia.fi

KALA- JA PYHAJOKILAAKSO (YLIVIESKA)
040511 8471
kalajapyhajokilaakso@epilepsia.fi

KANTA-HAME (HAMEENLINNA)
AnttiJussi.koti@gmail.com

KESKI-POHJANMAA - MELLERSTA
OSTERBOTTEN (KOKKOLA, KARLEBY)
050 056 4251
keskipohjanmaa@epilepsia.fi

KESKI-SUOMI (JYVASKYLA)

045 318 2306
toimisto.keski-suomi@epilepsia.fi

www.epilepsia.fi

KUOPION SEUTU (KUOPIO)
040 777 1216 (ma-pe klo 9-17)
toimisto.kuopionseutu@epilepsia.fi

LAPIN ALUE (ROVANIEMI)
040519 8981
lapinalue@epilepsia.fi

MIKKELIN SEUTU (MIKKELI)
050532 3093
mikkelinseutu@epilepsia.fi

PIRKANMAA (TAMPERE)
0452111810
pirkanmaa@epilepsia.fi

POHJOIS-KYMI (KOUVOLA)
040 724 9989
paivi.holttad@gmail.com

POHJOIS-POHJANMAA (OULU)
040578 7011
toimisto.pohjoispohjanmaa@epilepsia.fi

PAIJAT-HAME (LAHTI)
044 309 3001 (ma klo 11-13)
toimisto.paijat-hame@epilepsia.fi

epilepsialiitto@epilepsia.fi

RAUMAN SEUTU (RAUMA)
040 569 2941
raumanseutu@epilepsia.fi

SATAKUNTA (PORI)
044 292 2994
satakunta@epilepsia.fi

TURUN SEUTU (TURKU)
040630 5651
toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

VAASAN SEUTU - VASANEJDEN (VAASA - VASA)

0451241771
jukka.vaasanseutu@epilepsia.fi

VAKKA-SUOMI (UUSIKAUPUNKI)
040721 0480
vakkasuomi@epilepsia.fi

VARKAUDEN SEUTU (VARKAUS)
040932 5444
varkaudenseutu@epilepsia.fi

UUSIMAA (HELSINKI)
050 535 4009 (ti-to klo 10-14)
toimisto.uusimaa@epilepsia.fi
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imintaamme,

jotta kukaan ei jaa yksin.

Kokemusten jakaminen muiden kanssa auttaa
sairauden kanssa selviytymisessa. Vertaistuki tuo
toivoa tilanteeseen, jossa sitd voi olla vaikea loytaa.

Lahjoittamalla Epilepsialiitolle autat epilepsiaa
sairastavia ihmisia ja heidan laheisidaan saamaan
tarvitsemaansa vertaistukea. Olemme kayttaneet
lahjoituksia esimerkiksi nuorten vertaistapaamisiin ja
yhteisolliseen Kesakisa-tapahtumaan.

Poliisihallituksen mydntama rahankerdyslupa (RA/2020/1561)

Voit tehda lahjoituksen:
+ MobilePaylla lyhytnumeroon 26306

« suoraan lahjoitustilillemme
FI35 5541 2820 0204 29, OKOYFIHH

« nettilomakkeella, epilepsia.fi/lahjoita
Kiitos, kun autat. Hyvaa joulua!

%

pilepsialiitto



